East Anglia’s Children’s Hospices (EACH)

Supporting families

O EACH apoia familias que vivem com ou estdo em luto por um(a) menor (com 18 anos de
idade ou menos) com uma condicao de risco de vida ou de limite de vida e necessidades
complexas de cuidados de saude em Norfolk, Suffolk, Cambridgeshire e zonas
setentrionais do Norte, Centro e Oeste de Essex

Desde o diagndstico até ao fim da vida e durante o periodo de luto, o EACH oferece uma
gama de servicos que podem ser prestados virtualmente, ou na sua propria casa, no
hospital, na comunidade ou num dos nossos trés centros de cuidados paliativos:

e Milton préximo de Cambridge,

¢ The Treehouse em Ipswich e

e The Nook em Norfolk.

Os edificios dos centros de cuidados paliativos sdo grandes e acolhedores, com um
ambiente acolhedor para os menores.

O termo “centro de cuidados paliativos” pode parecer assustador, mas utilizar os servicos
do EACH nao significa que a morte de um(a) menor seja iminente, pois os cuidados no fim
da vida n3o sdo o Unico servico que o EACH presta. Muitas criancas e jovens que utilizam o
servico do EACH sdo extremamente ativos e passam aos 18 anos para os servicos de
adultos. Algumas familias podem vir a eventos e atividades divertidas que oferecemos,
enguanto outras podem precisar de ajuda e apoio mais focalizados no seu bem-estar ou
nas necessidades de gestdo dos sintomas do(a) seu(sua) filho(a).

Quando uma familia é elegivel para o servico do EACH, um membro do pessoal entrara em
contacto consigo para organizar a melhor localizacdo de forma a realizar uma avaliacao
holistica das necessidades , seja pessoalmente ou numa plataforma virtual (Microsoft
Teams). O objetivo da avaliacdo é aprender sobre todos os membros da familia e quais sdo
as suas prioridades. Esta avaliacdo é também uma oportunidade para que possa ouvir sobre
os servicos do EACH para que juntos possamos decidir qual dos nossos servicos podera
melhor satisfazer as necessidades Unicas da sua familia.

Os servicos que o EACH oferece as familias incluem:

e Apoio e aconselhamento especializado em gestao de sintomas

e Cuidados e apoio no fim de vida

e Pequenos periodos diurnos e noturnos

e Apoio emocional e de bem-estar para membros individuais da familia e grupos
e Eventos e atividades familiares
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A nossa equipa multiprofissional inclui:

e Enfermeiros(as) de cuidados paliativos infantis
qualificados(as),

o Especialistas em enfermagem clinica,

e Enfermeiro(a) consultor(a),

e Assistentes de prestacao de cuidados,

e Terapeutas de familia,

e Conselheiros(as),

e Especialistas em jogos,

e Musicoterapeutas,

e Terapeutas de arte,

e Fisioterapeutas,

e Terapeutas ocupacionais,

o Capelaes(as),

e Chefes de cozinha e

e Empregados(as) domésticos.

O EACH também tem regularmente estudantes a trabalhar connosco sob supervis3o.

O EACH trabalha com familias de todos os credos, culturas e origens étnicas e respeita
plenamente a importéancia dos costumes religiosos e necessidades culturais essenciais a
vida quotidiana de cada familia. Serdo fornecidos intérpretes, conforme necessario.

O EACH tem um servico de informacao familiar online - www.each.org.uk/family-
zone/the-family-information-service. Isto inclui uma seccdo sobre férias especializadas para
familias e organizacdes que concedem viagens especiais e ajuda financeira.

Para garantir a privacidade e seguranca de todos os utilizadores dos nossos servicos, ndo
deve tirar ou partilhar fotografias ou informacdes sobre outras criancas ou jovens nas redes
sociais em qualquer altura.

A Care Quality Commission é a organizacao responsavel por assegurar o nosso
cumprimento dos regulamentos e normas necessarios para garantir a qualidade e
seguranca da nossa prestacdo de servicos. Os ultimos relatdrios de inspecdo estdo
disponiveis em www.cqc.org.uk.
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O que dizem as familias:

A mae da Lucy "As criancas como a Lucy ndo tém a oportunidade de ir dormir a casa de
outras criancas ou ir jantar com os amigos, por isso a interacao que ela tem no centro de
cuidados paliativos nao tem preco. A equipa conhece tao bem a Lucy e eles orientam as
atividades e entretenimento de acordo com o que ela gosta. Ela € uma tipica adolescente e
adora ver canais de televisdo de musica".

A mae da Tallulah "Tivemos um tempo tdo curto com a Tallulah, que poderia ter passado
tao facilmente num estado de confusdo seguido de arrependimento, o EACH guiou-nos
suavemente durante esse periodo, assegurando que aproveitdvamos ao maximo o nosso
tempo quando ndo éramos capazes de compreender completamente o que estavamos a
enfrentar”.

A mae do Jayden "Quando ouvi pela primeira vez a palavra centro de cuidados paliativos
pensei “Ndo quero isso para o meu filho", mas quando tive tempo de compreender
completamente o que eles podiam oferecer, apercebi-me que poderia ser um beneficio real
para todos nds. Desde o inicio tivemos apoio no hospital para ndo nos sentirmos sozinhos
ou isolados e havia sempre alguém no outro lado do telefone quando precisavamos de
ajuda.

"A primeira vez que viemos ao centro de cuidados paliativos para ficar, foi realmente dificil
para mim. Tinhamos passado tanto tempo ao lado do Jayden, que era realmente dificil
deixa-lo ao cuidado de outra pessoa. Tive de tentar manter-me ocupado para deixar de me
preocupar, e a medida que o tempo foi passando consegui relaxar sabendo que ele estd a
ser cuidado. Podemos ter um descanso que € sempre necessario!

"Porque o Jayden passava tanto tempo no hospital, ndo estava habituado a ser detido e ndo
gostava realmente que lhe tocassem nas maos ou nos pés, o que nos partia o coracado
enquanto pais. Fizemos muito trabalho com os especialistas em jogos do EACH e ele estd
muito melhor agora - coisas como essa tém sido inestimaveis".

Como contactar as nossas equipas
EACH Milton (Cambridgeshire) 01223 815100; eachmiltonadmin@each.org.uk

EACH The Nook (Norfolk) 01603 967596; nook.admin@each.org.uk

EACH The Treehouse (Suffolk and Essex) 01473 271334; ipswichadmin@each.org.uk

EACH Symptom Management Nursing Service 0808 196 9495; each.each.smns@nhs.net .

www.each.org.uk/contact-us

East Anglia’s Children’s Hospices (EACH) — www.each.org.uk — Royal Patron: HRH The Princess of Wales
EACH is a registered charity (no. 1069284)

This leaflet can be made available in other formats on request (including other languages, braille and Easy Read).


mailto:eachmiltonadmin@each.org.uk
mailto:nook.admin@each.org.uk
mailto:ipswichadmin@each.org.uk
mailto:each.each.smns@nhs.net
http://www.each.org.uk/contact-us

